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Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe

e Zalozena v roce 1991 jako
svépomocné pacientské neziskové
obcanskeé sdruzeni

S celorepublikovou pusobnosti

¢ Od roku 2014 ;: SPOLEK 7
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Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe




Rodiny s vyskytem HCH

wHuntingtonova choroba
neni onemocneéni
jednogvce, ale cele «,
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Rodiny s vyskytem HCH
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IHA

¢ IHA zalozena v roce 1967

_ 4 o Zakladatelka Marjorie Guthrie,
" vdova po folkovém zpévakovi
Woodym Guthri




Cile vzniku SPHCH

¢ Podpora vyzkumu HCH

) i » Podpora pacienta, pecujici rodiny a

osob v riziku

e Vzdélavani aveiejna osvéta o HGI

o Ziskavani prostiedki na tyto
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Rodina s HCH
z Los Angeles
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Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

e Milton Wexler
' 4 ® 1968 — obé dcery v riziku HCH

e 1872 - klinicky obraz HCH -
George Huntington -

e 1979 — workshop HDF |
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Projekt HDF ve Venezuele

e U jezera Maracaibo
70 na 10 000 obyvatel
nejvyssi prevalence HCH ve svété
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Projekt HDF ve Venezuele

e Zasadni vyznam v objeveni
lidskéeho genomu

- " o 1983 — marker HCH
s e 1993 — mutd@e HCH, Htt, IT-15 ™
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Zakladatelé SPHCH
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Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe

e Vytvaret podpurny vzdélavaci
program na pomoc pacientum
y trpicim HCH a jejich rodinam s
- ‘ cilem lépe porozumeét problémum a
4 ziskat schophost je pifekonavat \

& Podporovat vyzkum rizny
aspektu této nemoci’
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Rada SPHCH
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

¢ asi 650 rodin
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

¢ Finance - z dotaci Ufadu vlady,
MZCR a Kralovéhradeckého é&i
Pardubického kraje a od
soukromych darcu a firem




Vyskyt HCH k roku 2014

¢ V CR se piedpoklada 700 — 1000
nemocnych s HCH

, ¢ 4 -5 Xxvice osob v riziku HCH

e HCH patii mezi fidké diagnozy \
(EURORDIS)
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Rozlozeni pacienta v CR

\ Rok 2013
(e 3pacienti do 19 let

(juvenilni forma ~ 1%)
e 318 pacienﬁe véku 20 - 64 Iet\
(klasicka fo

a~74%) T
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Cinnost SPHCH

Rodiné:
/ | @ k pacientovi
e k osobam v riziku
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Cinnost SPHCH

¢ Pofadani rekondi¢né edukaénich
vikendovych pobytu - 2x ro€né

/ e Vydavani zpravodaje Archa - 2x
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Monotematlcke brozury z cyklu
.Zivot s HCH*




Vyziva pacientu s HCH
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Pro malé deti
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Cinnost SPHCH

e K pacientovi
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Specifické potreby
pacientu s HCH
'~ eKomunikace
/ | ® Pohyb, chuze
¢ Stolovani
e Osobni hygiaa
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Pro pacienty

¢ Informovanost o symptomatické
lécbé




Pro pacienty

o Kontakty na pracoviste, kde maji
zkusenost s HCH

¥« Rekondiéni pobyty s terapeuty a
psychology

D

¢ Pujcovna spaializovanych
pomticek .,
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Pujcéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

e V provozu od roku 2004

| @ Diecézni katolicka charita Kralovo-
~ hradeckého kraje
e Pomtuicky v hednoté celkem -,
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Pujéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

Pomucky k zapujceni:
/ | e Kiesla Halesworth a Omega

. A ” e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany

¢ Polohovaci e?ktrické lUzka se T

zvy$enymi za %nami PL»zgo.oé
alounénymi navleky na
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Kiesla Halesworth od anglické firmy Kirton
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Sortiment pujéovny

Kresla Omega od'anglické firmy Kirton
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Zvedaky Aquatec For’tuna do vany
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Sortiment pujéovny

Polohovaci elektricka luzka se
zvySenymi zabranami PLN-Z290.0 a
¢alounénymi navleky na zvySené
zabrany od firmy PROMA REHA
s.r.o. Ceska Skalice




o Vytah
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Pro pacienty — hlavni cil

e Zajisténi kvality Zivota pacientu s
HCH

, o Zavedeni standardu péce

otné-socialnich lGZek

o)

e Zajisteni zd
pro vSechny vékové kategorie
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Cinnost SPHCH

¢ K osobam v riziku
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K osobam v riziku HCH

e Od r. 1994 - molekularné geneticke
vysetieni z krevniho vzorku
(analyzou DNA) v Praze a Olomouci

¢ Prediktivni test u osob v riziku 1

L’ > Podpofent 2 Proaramu Svicarsk eské st orace
Z ' -
e ;4.‘;1 Supported by o grant from Swilzefiad through the Swiss Confributior
- &
. v AV y to the enlorged European Union



K osobam v riziku HCH

e Ochrana pred diskriminaci

e Dodrzovani guidelines pfi
genetickém testovani

" Presymptomatické testy je mozné

provést pouﬂu plnoletych osob"po
holaogické pfipravé
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Pro pecovatele a deti

¢ Edukace
g o Rekondiéné edukaéni pobyty

” e Rekondiéni letni tabory pro déti

-
¢ Mame velkéazervy ve smyslu

hygiehw:fitwatey°
| nam specialisté na rodinu a
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Pro profesionaly

e Edukace - tisténé materialy o HCH,
DVD, uéast na kongresech

e Spoluprace
vyzkumem -Laborator bunecné
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Problémy

¢ DodrZzovani pifedepsaného
protokolu u prediktivni genetické
diagnostiky

e Zajisténi do
pacientu =

e Schydleni st hrdu péée€o
ﬁac enty s H
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Problemy

of . Jak pracovat s osobami pozitivnée
testovanymi, jak je chranit?

o Jak chranit d&ti v rodinéch s HCH?
w, ¢ Pozer! Syndrom,zavrzeného rodice w,
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Plany SPHCH

¢ Podporovat vznik specializovanych
center a klinickych jednotek pro
HCH v CR

e Prispet k rozsireni poctu =
pecovatelskych pobytovych .
zarizeni, ktere prijimaji pacienty s

CH jak pro pre od e (respitni),
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pacienty s v cele
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Z rekondlcnlch pobytu
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Z rekond’lcmch pobytu
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Podpora pres portal GIVT.cz

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE

Velké ndmésti 37, 500 01 Hradec Kralové, IC: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington.cz, funds@huntington.cz

1. Nakupujte na
oblibenych e-shopech

4

2. Cast z vasi Otraty
pujde nam

- £
3. Vy nezaplatite
anl korunu navic!

IVE

v I8N
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dération suisse

Schwe
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Conlederazione Svizzera MINISTERSTVO ZDRAVOTY

Confederaziun svizra

NAKUPUJETE PRES INTERNET?
PODPORTE SPHCH!

JAK TO FUNGUJE?

Nebude Vas to stat ani jedinou korunu.
Staci udélat tyto 4 jednoduché kroky:

1) Zadejte do vyhledavace www.givt.cz
Diky cookies Vs nasledné vybrany e-shop
identifikuje joko zdkaznika z GIVT.cz, proto
givt.cz nezavirejte kym nakup nedokoncite.
2) Vyberte obchod, ve kterém chcete nakoupit
3) Vyberte organizaci, kterou chcete podpofit
SpoleZnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
4 Zaham nakup
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Blizsi informace

Spole€nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe

D
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